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要　旨
　HBV 感染被害による肝がん患者の生活困難を明らかにする目的で，面接調査と質的
研究（KJ 法）を行った．肝がん患者は，感染判明時の【不十分な告知】による治療開
始遅れの中で肝がんを発症し，【重篤な病苦】と生命の危機に瀕していた．また，病状
悪化による【就労困難】や，長期の治療に要する医療費を【賄えない】逼迫した状況，
経済基盤を失うことによる親密な【絆の喪失】，摩擦を避けて自主規制する【差別不安】
を余儀なくされていた．一方，当事者による情報交流で【支え合う】姿や，病に【向き
合う】意思など，自らの病と対峙する姿，感染理解に関する【意識改革を】望む姿や，
恒久的な肝がん【対策の希求】も語られた．以上のことから，肝がん患者の重層的な生
活困難が明らかになり，保健医療や福祉制度の拡充によるケアの必要性が示唆された．
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　Ⅰ．はじめに
　1．HBV感染被害
　国内最大の感染症といわれるウイルス性肝炎のうち集団予防接種等による B 型肝炎ウイルス
（hepatitis B virus：以後，HBV）感染者は 40 万人以上と推定され，その被害救済と恒久対策
の早期実現が日本社会に求められている（厚生労働省 2015）．中でも，感染被害者及び遺族（以
後，被害者ら）の直面する生活困難と支援ニーズの把握，福祉政策への提言は，社会福祉学分野
に期待される重要な研究課題である．
　B 型肝炎は，HBV による垂直感染（母児間の感染 mother‐to-child transmission：MTCT，
以後，母子感染），および水平感染（注射器具の連続使用や輸血，性感染等）によって引き起こ
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される肝臓疾患である（八橋ら 2006）．HBV はヒトの未熟な肝細胞（oval cell）で増殖する為
に，乳幼児期（概ね 0 ～ 6 歳）に感染すると持続感染者（carrier，以後，キャリア）となり，
思春期以降に，うち約 10％が慢性肝炎，約 1 ～ 2％が肝硬変や肝がんを発症する（石田 1976）．
　B 型肝炎訴訟は，1989 年，札幌地方裁判所に 5 名の患者が乳幼児期に受けた集団予防接種等
と HBV 感染被害との間に因果関係があるとして提訴したことに始まり（奥泉・安井 2004，奥
泉 2007），最高裁で原告勝訴の判決（2006）が下されるまで，17 年を要した（渡邉 2001，与芝
2011）．その後，B 型肝炎訴訟に関する「基本合意書」（2011）の締結及び国による謝罪を経て，
厚生労働省は，「集団予防接種等によるＢ型肝炎感染拡大の検証及び再発防止に関する検討会
（以後，検証会議）」を設置した（2012）．
　検証会議は，「国の体制や制度の枠組み，具体的運用等に課題があったことから，B 型肝炎訴
訟にある B 型肝炎の感染拡大を引き起こした」とする報告書（2013）をまとめた．報告書から
は，予防接種の安全管理を遂行する欧米と比して日本では，①同一日時・同一会場での集団接
種，②国民への義務規定，③ 40 年間（昭和 23 ～ 63 年）に及ぶ注射器具の連続使用，④国際水
準（WHO）への不対応等の複合的要因が被害を拡大させた状況が浮上する．報告書にはまた，
和解した HBV 感染被害者（回答 1,311）及び遺族（回答 103）を対象としたアンケート調査の
結果も掲載されている．それによると，闘病生活において仕事の変更（退職や配置転換，転職の
計 24.1％）を余儀なくされ，収入減少（約 7 割）が生じ，他方，民間保険への加入を拒否され
（27.3％），医療現場での不適切な対応（16.8％）などを経験している．さらに，重度の肝硬変や
肝がん患者は，20 ～ 30 日（年間）の通院や入院を要していた．しかし，検証会議の報告では，
被害特性や相互関係，被害回復に向けた支援ニーズの検討は十分明らかにされたとはいえない．
中でも，病態が悪化した者，特に重篤な肝臓疾患である肝がん患者に焦点化した生活困難や，肝
がん患者が抱く望みなど，肝がん患者固有の実態とニーズは明らかにされていない．肝がん患者
は，長期入院や過重な医療費など最も困難の度合いが強く生活支援は喫緊の課題であると考え
る．
　2．本研究の目的
　がんは日本人の死因第 1 位を占め，生涯でがんに罹患する確率は，男性 69.7％，女性 64.9％
と報告されている（国立がん研究センター 2015）．がん患者は，症状の辛さや悪化への懸念，化
学療法を受ける身体的負担や経済的負担などが報告されている（林田ら 2005）．また，全がん協
加盟施設の生存率協同調査（2001-2003 年症例）によると，全がん 5 年生存率が 61.6％であるの
に対して，肝がんによる 5 年相対生存率は 32.1％であり，全がんの中でも生存率において極め
て厳しい状況下におかれている．従って，HBV 被害者全体の中でも，肝がん患者の生活困難と
支援ニーズの把握を，最も緊急性のある研究課題と位置づける．
　以上のことから，本研究では，集団予防接種等による HBV 感染者の中でも肝がんを発症した
患者に焦点を当てて，面接調査結果を対象とした質的研究（KJ 法）を行い，その生活困難の実
81
HBV 感染被害による肝がん患者の生活困難とケア
態を明らかにすることを研究目的とする．
　3．先行研究の整理
　集団予防接種等による HBV 感染被害に関する先行研究は寡少であり，僅かに検証会議の被害
調査結果を対象とした質的研究等（岡・三並 2013）（岡・三並・張 2012）が報告されている．そ
れによると，① HBV 感染判明時の医療現場での不十分な対応，②医療現場や公的機関，職場な
どでの社会的排除，③肝炎の進行・重篤化によって生命を奪われる被害者の増加など深刻な被害
が明らかにされている．本研究課題の隣接分野でも，ウイルス性感染症による感染者や患者が遭
遇する生活困難が報告されている．例えば，HIV 感染被害者は，日和見感染症や肝臓疾患など
の健康被害に加えて，感染に関する医師からの告知の遅れ（関ら 2000），差別不安由来の生活行
動自主規制（瀬戸 2001）などを余儀なくされている．また，HCV 感染者も，身体的及び精神的
苦痛と偏見・差別への恐れ，長期療養の継続に関連する困難性や経済的負担（松田ら 2007）を
抱えている．このような感染症者の困難は，ハンセン病者が受けた，感染力の強さや重篤な症状
に至る疾患に起因する強烈な社会的排除（杉村 2007，内田 2006）や，セルフ・スティグマ（桑
畑 2013）に通底する困難でもある．しかし同時に，HIV 感染者や患者による自助グループの形
成（田辺 2008）や，HIV 陽性者運動による画期的な治療促進（新山 2011），「沈黙を超えて」起
された薬害肝炎訴訟（薬害肝炎全国弁護団 2012）などのように，当事者活動・支援者が健康被
害の救済や再発防止を求めて活動した事例も報告されている．さらに，「協同学習」モデル（GI）
を用いてエイズ教育の効果を高める実証的研究（亀田・杉江 2007）や，エイズ教育が PWA
（HIV 感染者・AIDS 患者）との接触に対する抵抗を低減すること（高本・深田 2005）が報告さ
れ，教育の重要性が確認されている．一方，肝がん患者には「セルフケア行動」や，「緩和ケア」
などがみられた（山中ら 2005）．また，末期がん患者も含む終末期患者の死の受けとめ方につい
ての研究には，Ｅ・キューブラー・ロス（1998）の「死の受容の 5 段階説」やアルフォンス・
デーケンによる「悲嘆のプロセスの 12 段階説 1）」など，多くの蓄積がある．デーケンは典型的
な死の恐怖 2）を挙げる一方で，そうした恐怖を緩和する方法として死への準備教育の重要性を説
いている．
　Ⅱ . 研究方法
　1．調査内容
　2013 年 10 月～ 2014 年 4 月に，全国 B 型肝炎訴訟原告団・弁護団の協力を得て，全国各地で
母集団を反映すると考えられる典型事例となる原告のうちで調査への協力を得られた 111 名の方
を抽出し , 半構造化による面接調査を実施した．調査項目は，報告されている HIV 感染被害者
や HCV 感染被害者への調査を参考にして，「感染判明当初の状況と現在の病態・医療機関や治
療の状況と医療費負担・生活上の困難・国や社会への要望」等から構成した．本稿は HBV 被害
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調査対象者の中で，がんに罹患した 36 名の方の調査結果をもとに，質的研究を行った．
　2．研究倫理に関する配慮
　調査に当たっては，回答者の匿名性確保等の倫理的配慮を行うとともに，筆頭著者の所属する
研究機関での研究倫理審査を受けて承認された後に，調査目的と倫理的遵守に関する文書及び口
頭での説明を行い，了承を得て同意書に署名をいただいた上で実施した．
 
　3．KJ法を用いた質的研究
　本研究では， KJ 法（川喜田 1986）を用いた質的研究を行った 3）．調査協力者の同意を得て作
成した逐語録の中から，研究目的に照らして関係がありそうだと思われる記述を KJ ラベルに転
記し（925 枚），多段ピックアップによって厳選したラベル（42 枚）を元ラベルとして，狭義の
KJ 法（グループ作業）を実施した 4）． 
　Ⅲ．結果
　1．狭義の KJ法の結果
　ラベル群のグループ編成を 2 回繰り返した結果，最終的に，【不十分な告知】【重篤な病苦】
【就労困難】【賄えない】【絆の喪失】【差別不安】【支え合う】【向き合う】【意識改革を】【対策の
希求】の 10 個の「島」に統合された．完成した KJ 法図解 5）（図 1）の総タイトルは，『HBV感
染被害による肝がん患者の生活困難』となった．以下に，10 個の島の内容に関して叙述し，考
察する．
　2．10個の島の内容
　【A. 不十分な告知】
　調査対象者からは，HBV 感染が判明した当時，≪ B 型は心配ないとの診断だったが肝硬変に
なっていた≫として，当初，適切な説明を受ける機会がなく，自覚症状のないまま B 型肝炎が
発症・進行してしまったとする語りが聞かれた．
　【B. 重篤な病苦】
　HBV 感染による肝疾患を発症した患者からは，「血管造影剤の拒否反応で発熱ひきつけ炎症
で死の恐怖と闘う」，「ラジオ波やエタノールで癌を焼く激痛に身をよじる」，「10 回目の手術時
ショック症状で死にかけた」，「胆管圧迫の黄疸に胆管広げて胆汁排出し入退院している」，「子の
肝臓をもらい移植したが再発した」など，『過酷な闘病を余儀なくされている』とする語りが聞
かれた．また，「チューブ痛くロボット状態身動きできず激ヤセ」「ドレーン束ねトイレに走るが
間に合わない」と，『術後の起居にも難儀した』状況が語られた．一方，「ホスピスを探した方が
良いと言われ覚悟した」，「長生きできないだろうと遺影を準備した」と，『死期を悟った』とし
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ている．さらに，「腹水が胸に上がり入退院中だ」，「死ぬまで続く再発と治療の繰り返しを運命
と受け入れないと生きられない」との語りもあり，≪病苦に苛まれ続ける≫状況が語られた．
　【C. 就労困難】
　肝がん患者はまた，闘病と就労の両立に苦労していた．医師から仕事を「休まないと死ぬと言
われ職場に相談したが上司は大丈夫だと取り合ってくれなかった」，「意慾があるのに入退院で仕
事ができず居場所もない」，「治療しながら働ける保障があると会社も雇ってくれるのに」など，
≪働き続けられない≫悔しさを抱える患者の心境が語られた．
　【D. 賄えない】
　さらに，医療にかかる経済的困難の訴えも多く聞かれた．第 1 に，「手術と再発の繰り返しに
保険外治療費が際限なく出ていく」，「生還したが 2000 万かかり借金が残った」など，『膨大な医
療費がかかり続ける』としている．第 2 に，「搬送先で 150 ㎞先の肝疾患専門病院を指示された」，
「専門病院まで新幹線代もかかる」など，居住地の近くでは肝臓専門病院などがなく，遠方の医
療機関で治療を受けるために，『専門病院への通院費も嵩む』状況も語られた．第 3 に，「病状が
重く個室を使わざるを得ない」，「緊急入院では高額の個室しか空いてない」，など，本人の意思
にかかわらず病状との関係で費用負担の重い『個室に入るしかない』状況が語られた．第 4 に，
「入院中の食費や雑費など見えない出費がふくらむ」，「無職無収入になり家を叩き売って借金返
し無一文になった」など，治療を優先せざるを得ない状況の中で『医療費が生活を圧迫する』こ
とも明らかになった．以上のことから，がん患者の長期にわたる闘病生活の中で，≪医療費が逼
迫している≫状況が明らかになった
　【E. 絆の喪失】
　また，周囲との人間関係についての悩みや苦しみも多く聞かれた．第 1 に，「女房・子どもが
食事を減らして私に栄養をつけさせたいと我慢した」，「収入が途絶え入院費がかさみ基盤が崩れ
て家族で暮らすことができず別れるしかなかった」など，病気による失職と過重な医療費負担が
家計を圧迫して家庭生活が維持できなくなったとして，『家族に犠牲を強いるのがつらい』状況
が語られた．また，「生きていればいるだけ周りに負担をかけてしまう」，「長生きすれば退職金
が底をつくから死んだ方が良いだろうか」など，医療費と『命を秤にかけざるを得ない』ことか
ら，重篤な肝疾患によって≪経済基盤がゆらぎ絆と命が追い詰められる≫状況が浮上した．
　【F. 差別不安】
　健康被害や経済困窮とともに精神的苦痛も語られた．HBV 感染による「病気のせいで人間関
係がごちゃごちゃに」，「偏見があるから言わない方が良いと助言された」，など，≪周囲とこじ
れないように≫気を配りながら萎縮して生きる苦しい胸中が示された．
　【G. 支え合う】
　一方，調査対象者からは，第 1 に，「電話相談や facebook の情報発信に私たち親子も助けら
れた」，「患者会で勧められてエコーを撮ったら肝がんが見つかった」，「B 肝はウイルス量が大切
と肝臓専門医を紹介してもらった」など，『患者会の情報が闘病に役立つ』としている．また，
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図 1 KJ法図解「HBV感染被害による肝がん患者の困難」
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「この先の病状は分からないが自分の経験が何か役に立てばと活動させてもらっている」，「イン
タビューが同じ境遇の方々に参考となれば幸いだ」などの声も寄せられた．以上のことから，患
者にとっては自己を含めた関係者や社会の≪支え合うネットワークが力になる≫と展望してい
る．
　【H. 向き合う】
　「一生つき合わざるを得ない病だからケアしていきたい」，「知らないと質問もできないから患
者も勉強しないと」など，≪覚悟を決めて病に向き合う≫語りも聞かれた．
　【I. 意識改革を】
　「医学生が予防接種禍を学ぶ機会があると良い」としている．また，学校教育現場をはじめ公
的機関やマスメディアで，HBV は「日常生活で感染しない事とウイルス検査を呼びかけてほし
い」として，医療現場や学校を含めて広く≪理解ある社会になってほしい≫と切望していた．
　【J. 対策の希求】
　HBV 感染によるがん患者の一番の願いは「完治する治療法を確立して欲しい」ことである．
また，検査に当たっては，「採血と尿検査と胃カメラを必須にして欲しい」としており，被害の
再発防止と拡大予防のための『恒久対策を進めて欲しい』と願っている．また，「治療に必須の
画像診断が助成対象外とは矛盾だ」，「人間らしく生きるために身体障害者認定の緩和を」として
≪がん患者がより良く生きられる対策を≫希求していた．
　Ⅳ．考察
　1．告知の遅れと肝疾患の重篤化
　関ら（2000）は，HIV において，感染者に告知を行わないことで，2 次・3 次感染などの感染
拡大と本人の医療へのアクセスを阻害し健康状態の悪化を招く危険性があるとしている．
　HBV 感染においても，十分な説明を受けていない患者が相当数いることが推定される．HBV
感染被害者の中には，感染判明時に医師から明確な感染の事実や，B 型肝炎の疾病及び今後の病
状の進行の可能性に関する説明を十分に受けていない者が少なくない実態が浮上した．それほど
重篤な病気ではない旨の説明を受けていた患者にとっては，病気の進行で受診した際に突然，肝
硬変や肝がんの告知を受けて衝撃や，痛恨の念を持つ．肝臓は沈黙の臓器であるだけに，最初の
告知内容によって以後の闘病生活への物理的・精神的準備の在り様が異なる．
　HBV 感染から肝硬変や肝がんを発症して身体的な苦痛を強いられ，生死の淵に追い詰められ
て，重篤な病状に苦闘している肝がん患者の状況が克明に示された．同様に薬害 HCV 感染被害
者にも，身体的及び精神的苦痛と偏見・差別による被害，健康な人生を奪われた被害が報告され
ている（片平 2009）．
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　2．就労困難と医療費負担の 2重苦
　肝がん患者の多くが，闘病と就労の両立に苦労している背景には，HBV 感染による肝臓疾患
が完治する治療方法が未だ確立しておらず，長期間の療養や加療を要することが影響している．
ウイルス性の肝がんは再発を繰り返す疾病であり，治療は身体への侵襲を伴うため，長期間・繰
り返しの入院を余儀なくされる．他方で，「沈黙の臓器」と言われる肝臓は黄疸や腹水などの症
状がなければ，見た目は健常者と変わらないため，職務態度不良と誤解されて勤務評価が下がり
就労継続が困難になるケースもある．従って，重篤な肝疾患を抱えての就労継続には，勤務条件
の緩和や治療休暇の保障など，職場の理解と支援が不可欠である．
　医療にかかる経済的困難の訴えも多く聞かれた．肝臓がん治療は健康保険適用範囲内のものだ
けではなく 6），保険適応内でも高額な治療費を要する抗がん剤治療などもある．また，完治する
治療法が未確立な上に，病状の重篤性から個室への入院治療を繰り返す必要など，治療に伴う出
費も嵩む．加えて，地方在住患者は肝臓専門病院への通院費用が負担となる 7）．医療費関連の負
担は肝臓がん患者にとって，文字通り「命綱」でありその過重負担が日常生活の維持を圧迫して
いる．
　3．人間関係の断絶と孤立化
　調査では，経済的困窮で家族と離別したがん患者の孤独感が吐露された．長期にわたる闘病が
周囲との人間関係，特に患者の家族関係に深刻な影響を与えている．失職に伴う収入途絶や医療
費が家族機能の維持を困難にして，患者は治療を断念して「死」を念慮するなど，医療費と「命
を秤にかけざるを得ない」状況に追い込まれる．また，家族は患者が発症することに伴い，新た
に看護や介護などのケア役割を負う．本調査でも，家族が労働形態や時間の変更をしたことへの
申し訳なさが語られた 8）．以上のことから，経済的な困窮とケアの増大によって，家族内のそれ
までの関係のバランスが崩れ，物理的・精神的に追い詰められる状況がうかがえる．
　これまで，ハンセン病者（桑畑 2013），HIV 感染者（A. シンガル，E.M. ロジャーズ 2011）
や HCV 感染者（山口 2009）などがスティグマ（Goffman，1963）を付される対象となってき
た．HBV 感染による肝がん患者も例外でなく，きょうだいの家で自分だけ割り箸を出された経
験や，出産時の病院で母も子も特別扱いされて精神的苦痛を強いられた経験，差別を恐れて身内
にも感染を秘匿する差別不安由来の自主規制行動が示された．
　4．当事者の願いとエンパワメント
　調査では，当事者による経験や情報交流が，治療や療養生活に有用であるとの語りが聞かれ
た．そこでは，患者側から見た掛け値なしの経験がリアルタイムに交錯し，最新の医療情報を得
ることもできる．また，傾聴・共感・受容を相互に行うピアサポートによる精神的安定やエンパ
ワメントの促しが示された 9）．しかし一方では，重篤な病状におびえる自己の存在の危うさ（不
確かさ）との綱渡りで，明暗の淵に立っており，「だからこそ」他者の役に立つことが「病状に
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も良い気がする」としている．今後，当事者活動の場を積極的に作出するとともに，肝炎コー
ディネータやメディカルソーシャルワーカーなど専門職の養成と配置など，ピアカウンセリング
への支援策を講じる必要が示された．
　調査対象者は，医師などからの助言を受けて病気の特徴や付き合い方を理解し，生活の中でう
まく調整していこうとしていた．例えば，肝臓に良いと言われる食事の工夫や服薬の遵守に努力
しており，重い肝臓疾患に向き合う意思と態度が浮上した．このような自己の病と向き合い生活
の中で折り合いをつけながら調整する肝がん患者のセルフケアは，山中ら（2005）の「心身の状
態を維持する行動」，「情報を得ようとする行動」と共通する行動である．
　大学の医学部などで集団予防接種の歴史的経緯や HBV 感染被害の状況を話す経験のある人も
おり，医学生が何も聞かされていないことを残念に思うとしている．医師の態度いかんによって
患者の闘病生活は大きく左右されることからも，医学教育における意識改革が望まれていた．ま
た，小学校からのエイズ教育など，身体や健康，感染症や生命に関する基礎的素養を養うこと
は，本人の健康増進と他者の人権や健康を保護することに有用である（木村ら 1994）．理解ある
社会へと広く意識が変わることが切望されている．
　社会的要因による健康被害に関して現段階では，疾患の進行を遅らせる薬の開発は進んでいる
が，ウイルスを完全に除去したりすることはできず，治療と再発の連鎖を断ち切る治療法が切望
されている．新山（2011）は，いくつものパートナーと共に作業したことが，ARV 治療開始の
ための成功要因であったとする．国境なき医師団，HIV センター（財団などが事業助成），病院
（財団が事業助成）との共同イニシアティブが重要だったと報告する．保健局の支援を受けた病
院の調査プロジェクトはその重要な核となっているのと同様に，当事者活動と支援団体だけでは
なく，研究チームが一体となって患者の生活困難を調査研究する意義は大きい．
　V．結論と課題
　1．重層化された被害構造による生活困難
　本研究では，集団予防接種等による HBV 感染被害で肝がんを発症した患者を対象に，面接調
査に基づく質的研究（KJ 法）を行い，生活困難に関する考察を行った．その結果，肝がん患者
は，感染判明時の【不十分な告知】による医療へのアクセスの遅れに伴い肝がんを発症し，【重
篤な病苦】に苦闘してギリギリ生命をつないでいた．また，病状悪化による【就労困難】の中で
就労継続を渇望しており，治療と両立できる雇用制度の確立が課題となっていた．さらに，病状
が重く個室使用や遠方の肝臓専門病院の通院や入院にかかる病院代・薬代など，長期の治療に要
する医療費を【賄えない】逼迫した状況の中で，医療費の助成を望むなど，切実なニーズを抱え
ていた．そして，失職による収入の途絶で経済基盤を失った家族との親密な関係のゆらぎによる
【絆の喪失】を招き，【差別不安】に由来する自己規制で深刻な社会的孤立に追い込まれていた．
このような複層的被害が見いだされる一方，患者会など当事者間の情報交流で【支え合う】姿
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や，病に【向き合う】意思など，自らの病と対峙する姿や，感染理解に関する【意識改革を】望
む姿，恒久的な肝がん【対策の希求】も示された．以上のことから，肝がん患者は，過酷な病苦
と深刻な生活困難の重層的被害の中で苦闘を強いられていることが明らかになった．今後，保健
医療や福祉・雇用制度の拡充の必要性が示唆された．
　2．保健福祉政策によるケアの充実
　今後，国には，①被害者に対する専門職によるフォーマルな支援，②キーパーソンが身近にい
ない被害者への公的な支援制度の創設，③医療現場における人権侵害の実態調査及び医療従事者
への教育の徹底，医療の地域格差の是正や医療費の助成，④ HBV 感染被害者の雇用の確保，⑤
肝硬変・肝がん患者に対する障害者認定基準の見直しなどの実態と生活困窮の現状に見合った制
度設計の見直し，⑥当事者活動の場の作出などの政策によってケアの充実を図ることが望まれ
る．
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注
1）デーケンは，悲嘆のプロセスを次のようにまとめている．①精神的打撃と麻痺状態，②否認，③パニッ
ク，④怒りと不当惑 ，⑤敵意とルサンチマン（うらみ），⑥罪意識，⑦空想形成，幻想，⑧孤独感と抑
鬱，⑨精神的混乱とアパシー（無関心），⑩あきらめ―受容，⑪新しい希望―ユーモアと笑いの再発見，
⑫立ち直りの段階―新しいアイデンティティの誕生（A・デーケン（1996）『死とどう向き合うか』
NHK 出版， 137-146）．
2）デーケンは，典型的な死への恐怖のかたちとして，以下の九つを挙げている．①苦痛への恐怖，②孤
独への恐怖，③不愉快な体験への恐れ，④家族や社会の負担になることへの恐れ，⑤未知なるものを前
にしての恐れ，⑥人生に対する不安と結びついた死への恐れ，⑦人生を不完全なまま終えることへの恐
れ，⑧自己の消滅への恐れ，⑨死後の審判や罰に対する恐れ．（A・デーケン（1986）「死への恐怖」A・
デーケン編『死への準備教育　死を考える』メヂカルフレンド社，197-206）．
3）川喜田晶子氏（霧芯館―KJ 法教育・研修―主宰）によるスーパービジョンを受けた．
4）実施に当たっては，研究者と肝臓専門医・B 型肝炎訴訟に携わってきた弁護士による検討を行うとと
もに，当事者団体の代表者らの確認を得た．
5）掲載したＫＪ法図解は，元ラベル 42 枚からのグループ編成のプロセスが全て把握できる省略の無い図
解である．元ラベルがグループ編成によって「表札」と呼ばれる概念に統合され，「島」と呼ばれるグ
ループを形成する．最終的に 10 個以内の「島」に統合されると各島に「シンボルマーク」と呼ばれる
象徴的な概念が与えられ，関係線によって構造化される．これらの作業によって，渾沌としたデータ群
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が明晰に構造化され本質把握へと創造的に導かれるのがＫＪ法である．本稿では，元ラベルを「」，最
終的な島の表札を《》，島のシンボルマークを【】，等で表現した．左下の 4 項目注記は，1）作成年月
日，2）作成した場所，3）全体図解のテーマと元ラベルの枚数，4）メンバー，である．
6）例えば，ミラノ基準に適合する「肝臓移植」は保険適応となるが，適合しない場合は保険適応外であ
る．
7）調査対象者の中には，新幹線通院やホテルパックでの通院などによる支出に苦慮する者もいた．
8）例えば，がん患者の伴侶が専門的職業に就いていたが，退職して家庭看護に専念し，患者の病状の快
癒と悪化で短時間就労と退職を繰り返す事例が語られた．
9）HIV 自助グループとしてのコミュニティは，新たな感染者や患者を受け入れながら，彼らが治療法を
知り，健康管理に習熟し，社会的な対応法などを獲得する学習の場として機能していた（田辺 2008）．
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